Anforande av Bengt Westerberg, socialminister i Sverige 1991-1994, pa konferens
om "Svensk funktionshinderpolitik bist i virlden?” pa Hanaholmen, Helsingfors,
2015-09-10

Ar Sverige bast i viarlden nar det géller funktionshinderpolitik?
Fragan ar inte alldeles latt att besvara. Det ar daligt med internationella jamforelser.

Sverige har, liksom manga andra ldnder, daribland de 6vriga nordiska landerna,
ratificerat FN:s konvention for personer med funktionsnedsattning fran 2006. Den ar en
viktig utgangspunkt for utformningen av den svenska politiken pa omradet.

Konventionen dr omfattande. Den innehdller 50 artiklar som behandlar allt fran syftet
med konventionen och staternas ataganden till rattigheter nar det galler deltagande i
samhallet, utbildning, halsa, habilitering, rehabilitering, arbete, kultur och mycket annat.

[ korthet innebar den att personer med funktionsnedsattning ska kunna vara
medborgare och delta i samhallslivet pa samma villkor som andra. De ska utan
diskriminering ha ratt till alla medborgerliga fri- och rattigheter, till oberoende och till
individuellt sjdlvbestammande.

For att nd det malet ska staterna vidta dandamalsenliga atgarder som ger de beroérda
tillgang till den fysiska miljon och den samhallsservice och det personliga stod som de
behover.

Malen for den svenska funktionshinderpolitiken formulerades till stor del redan innan
FN-konventionen fanns och dr vil i linje med konventionen. I en nationell handlingsplan
fran ar 2000, Frdn patient till medborgare, sags bl.a. att samhallet ska utformas sa att
manniskor med funktionsnedsattningar blir fullt delaktiga i samhallslivet. Kraven pa god
tillganglighet framholls sarskilt. I en sarskild lag, som jag sjalv lade fram som
socialminister ar 1993, sigs att malet ar att framja jamlikhet i levnadsvillkor och full
delaktighet i samhallslivet sa att dven for personer med stora och varaktiga
funktionsnedsattningar som har ett omfattande behov av stéd och service for sin dagliga
livsforing far mojlighet att leva som andra.

Hur manga méanniskor ar det dd som har ndgon form av funktionsnedsattning? Vilket
svar man far beror bl.a. pd hur fragan stalls. Den svenska regeringen angav i en rapport
till FN 2011 att det ror sig om mellan 1,1 och 1,5 miljoner. Det finns studier som
indikerar bade lagre och hogre tal.

Det maste dock framhallas att alla funktionsnedsattningar naturligtvis inte ar lika
allvarliga. Manga paverkar inte arbetsformagan. Det kan t.ex. gilla ett synfel som enkelt
kan kompenseras med glaségon.

Statistiska Centralbyran fann i en undersokning fran 2008 att det fanns drygt 500 000
personer med funktionsnedsattningar som ocksa innebar nedsatt arbetsformaga.
Hélften av dem hade trots den nedsatta arbetsformagan arbete pa den ordinarie
arbetsmarknaden, vilket i manga fall mojliggjordes genom olika anpassningsatgarder.



25 000 var arbetslésa och knappt halften, alltsa drygt 200 000 personer, stod helt
utanfor den ordinarie arbetsmarknaden.

Anpassningsatgarder for att gora det mojligt for dem som har nedsatt arbetsférmaga att
arbeta ar en del av funktionshinderpolitiken. Men den resursmassigt tyngsta delen av
politiken ar den som riktar sig till den mindre grupp av personer som har mer allvarliga
funktionsnedsattningar, dvs. till dem som utgor en stor del av de drygt 200 000
manniskor som star utanfor den ordinarie arbetsmarknaden.

Mellan halften och tre fjardedelar av den gruppen far i dag ett mer langsiktigt stod fran
stat, landsting och kommuner. Den lag som jag tidigare ndmnde att jag sjalv
presenterade for riksdagen 1993 och som ger sarskilda rattigheter till personer med
stora och varaktiga funktionsnedsattningar omfattar i dag cirka 70 000 personer.

Hur mycket stod personer med funktionsnedsattning behéver beror delvis pa hur miljon
ar utformad. Ett funktionshinder uppstar i samspelet mellan en funktionsnedsdttning och
miljon. En val utformad miljo kan i manga sammanhang eliminera eller atminstone
minska betydelsen av funktionsnedsattningen. Krav pa tillganglighet utformas ofta for
att forhindra att individuella funktionsnedsattningar blir till funktionshinder.

Den handlingsplan som riksdagen beslutade om ar 2000 strackte sig till ar 2010 och har
sedermera avldsts av en ny plan som géller for perioden 2011-2016. Den innehaller ett
antal mal for olika statliga myndigheter med avseende pa i forsta hand tillgdngligheten.
Hur den genomfors f6ljs upp fortlopande av Myndigheten fér delaktighet.

[ sin senaste arsrapport, som publicerades i maj i ar, konstaterar myndigheten att
utvecklingen gar framat, men att det gar langsamt. Mdnga insatser gors, men det tar ofta
tid innan effekterna syns i samhallet. Och fortfarande ar det manga personer med
funktionsnedsattning som inte kan delta i samhallet pa lika villkor som andra. I
rapporten framhalls bl.a.

e att personer med funktionsnedsattningar som medfor nedsatt arbetsformaga
fortfarande star for mer an en fjardedel av alla som ar inskrivna som
arbetssokande pa Arbetsformedlingen,

o att skolorna brister i att ge elever det sarskilda stod som de har ratt till,

e attden upplevda hédlsan ar samre bland personer med funktionsnedsattning och

e att manga fler med funktionsnedsattning har ekonomiska svarigheter an
personer i befolkningen i 6vrigt.

Vi har nyligen ocksa vid sidan av handlingsplanen fatt en ny lagbestimmelse som beror
tillgangligheten. Genom ett tilldgg till den svenska diskrimineringslagen ses numera
bristande tillganglighet som en diskrimineringsgrund.

For fyra ar sedan lamnade Sverige in sin forsta rapport till FN:s kommitté for
konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning. Kommitténs
slutliga utldtande 6ver den svenska rapporten publicerades i maj 2014. Det innehaller,
som alla sddana har omddmen, bade ros och ris. De problem som kommittén pekar pa ar
i hog grad sddana som man ar medveten om i regering och riksdag, t.ex. att



arbetslosheten ar hogre bland personer med funktionsnedsattningar som innebéar
nedsatt arbetsformaga.

Den dndring i diskrimineringslagen som jag nyss ndmnde far berém av FN-kommittén,
men kommittén ar kritisk mot att lagbestimmelsen undantar foéretag med farre &n tio
anstallda fran tillganglighetskraven. Den nya svenska regeringen har ocksa aviserat att
den kommer att foresla att det undantaget tas bort.

Socialstyrelsen publicerade ar 2010 en rapport dar man jamforde levnadsférhallanden
for personer med och utan funktionsnedsattning. Styrelsen konstaterade att det ar langt
kvar till jamlika levnadsforhallanden. Mahanda ar den svenska funktionshinderpolitiken
bast i varlden, eller i vart fall pa toppniva i en internationell jamférelse, men det hindrar
alltsa inte att det finns mycket kvar att gora.

Den lag som jag sjalv presenterade 1993, Lag om stéd och service till vissa
funktionshindrade, till vardags forkortad LSS, inneholl en stor nyhet, ndmligen ratten till
personlig assistans. Det dr ocksa i hog grad den reformen som debatten under de gangna
20 dren har handlat om.

Idén med personlig assistans vacktes av en grupp personer som i mitten av 1980-talet
startade nagot kallat Stockholm Independent Living-férening (STIL). Pa den tiden
beslutade det offentliga inte bara om hur omfattande insatser som skulle géras for
enskilda utan ocksa exakt vad de skulle fa hjalp med, nar hjdlpen skulle ges och vem som
skulle ge den. De personer som gav stod var knutna till den aktuella verksamheten
snarare an till den enskilde brukaren.

En av personerna bakom STIL gav ett exempel pa konsekvenserna. Medan han inte sjalv
uppfattade att det var nagon skillnad att ga pa toaletten i hemmet, i skolan, pa
arbetsplatsen eller nar han var ute pa staden, sa 1ag ansvaret for de olika aktiviteterna
pa olika personer, och ibland olika institutioner, och han tvingades acceptera att fa hjalp
med toalettbesdken av olika manniskor i olika miljoer.

STIL ville att de personer som fick stod av det offentliga sjalva skulle fa disponera de
medel som stélldes till forfogande och fa bestimma vem som skulle gora insatserna, nar
de skulle géras och for vilka konkreta andamal.

Jag fick kontakt med STIL hosten 1986 och blev omedelbart entusiastisk 6ver deras
idéer. I ett anférande i riksdagen i bérjan av 1987 - jag var da fortfarande
oppositionspolitiker — berdttade jag om motet och uttryckte forhoppningen att vi snart
skulle fa se en reform i Sverige som innebar att personer med stora
funktionsnedsattningar skulle fa mojlighet till personlig assistans.

Sa smaningom tillsattes en statlig utredning om funktionshinderpolitiken. Ar 1991
presenterade den ett antal forslag, bland dem att ratt till personlig assistans skulle
inforas. Jag tilltradde som socialminister hosten 1991 och forde da arbetet med
utredningens forslag vidare. Efter beslut i riksdagen borjade den nya lagen gilla den 1
januari 1994. Lagen har sedan dess modifierats i olika avseenden, men jag lamnar i detta
sammanhang dessa turer darhan.



Personlig assistans ges enligt nu gallande regler till den som pa grund av stora och
varaktiga funktionshinder behéver hjalp med vad som kallas grundlaggande behov. Med
det avses behov av hjalp med personlig hygien, maltider, att kla av och pa sig, att
kommunicera med andra eller annan hjalp som forutsatter ingdende kunskaper om
personen i fraga. Den som har behov av personlig assistans for dessa grundlaggande
behov har dven ratt till assistans for andra personliga behov om de inte tillgodoses pa
annat satt.

Om behovet av personlig assistans for att mota grundlaggande behov uppgar till hogst
20 timmar i veckan dr det kommunerna som star for hela kostnaden. Om det behovet
overstiger 20 timmar betalar staten genom Forsdkringskassan for timmarna darutover.

Totalt sett ar det i dag cirka 20 000 personer som har personlig assistans. Av dem har
cirka 16 000 grundlaggande behov som 6verstiger 20 timmar i veckan och far sdledes
stod fran Forsakringskassan.

[ genomsnitt far dessa 16 000 personer assistans under 124 timmar i veckan. Att
genomsnittet blir sd hogt — veckan har ju trots allt bara 168 timmar - beror pa att en del
samtidigt far hjalp av tva assistenter. De 4 000 som endast far stod fran kommunen
beviljas i genomsnitt 44 timmar i veckan. Av dessa 44 timmar ingar timmar for
grundlaggande behov men de understiger alltsa de 20 timmer som kravs for att staten
ska vara med och betala.

Om ni nu kdnner er latt forvirrade av alla siffror sa behover ni inte bryta ihop. Det dr
forvirrande - och reglerna om ansvarsférdelning och annat ar foremal for standig
diskussion och dterkommande statliga utredningar.

Hur har da assistansreformen tagits emot av de berérda?

Jag skulle vilja havda att assistansreformen har blivit en exempell6s framgang. Den har
gjort det mojligt for manga med omfattande funktionsnedsattningar att fa eget boende
och att bli mer delaktiga i samhallslivet, t.ex. genom en rikare fritid och fler sociala
aktiviteter. Den har gett manga familjer dar ett barn har en allvarlig
funktionsnedsattning ett battre liv. Fordldrarna har i manga fall fatt mojligheter att
forvarvsarbeta. De ungas beroende av férdldrarna har minskat, liksom
sjukskrivningarna.

Forsdkringskassan genomforde 2011 en enkat till de assistansberattigade som fick
statligt stod. Den visade att en stor majoritet av assistansberattigade ar mycket néjda
med de insatser de far.

Att skapa nya arbetstillfillen var naturligtvis inget huvudsyfte med reformen, men det
tal anda ndmnas att vi i dag har 80 000 personliga assistenter, som dessutom i de allra
flesta fallen trivs med jobbet. Det ar tva procent av alla som ar sysselsatta i Sverige.

Trots denna framgang har assistansen ibland fatt negativ publicitet i medier. Den har
framst forekommit nar fusk har uppdagats. Det har funnits en del spektakulara fall dar
personer har fuskat till sig assistans, men framférallt fall dar assistansanordnare har



skott sig pa assistansberattigades bekostnad. Det har successivt lett till en uppstramning
av regler och kontroll.

Reformen har ocksa mott kritik for att den har blivit dyr. Trycksvartan i den nya lagen
hade knappt torkat forrdn det var dags att tillsdtta den forsta utredningen for att hejda
kostnadsutvecklingen. Min kdnsla ar att det har fortsatt sa under nastan alla dessa 20 ar,
dvs. den ena utredningen har avlést den andra.

Vissa av de atgarder som har vidtagits kan ha dampat kostnadsutvecklingen, men likval
har kostnaderna okat ar fran ar sedan reformen genomfordes. [ dag ar de realt sett cirka
fem ganger sa hoga som 1995.

Nar denna kostnadsutveckling ska varderas finns det dock ett antal omstdndigheter som
maste beaktas.

En viktig forklaring ar att LSS ar en rattighetslag. Det innebar att det nu ar behoven
snarare dn budgetrestriktioner som ska avgora insatserna. De insatser som manga av de
berorda tidigare fick begransades av kommunala prioriteringar och da befanns ofta
annat viktigare. Fore LSS motsvarade det stéd kommunerna gav cirka 40 timmar i
veckan i personlig assistans, i dag uppgar det alltsa till 6ver 100 timmar!

Fran borjan var endast personer upp till 65 ar assistansberattigade. Sedan
millennieskiftet far de som fatt ratt till assistans fore 65 ar behalla den dven efter 65 ar.
Drygt 15 procent av kostnaderna ar 2014 avsag personer over 65 ar.

Men man maste ocksa beakta att de totala kostnaderna for samhallet i sjdlva verket har
okat mindre dramatiskt 4an nar man bara tittar pa kostnadsutvecklingen for personlig
assistans. Assistansen har delvis ersatt andra insatser som de assistansberattigade
tidigare fick. Det galler naturligtvis ocksd de som passerat 65 ar. Till det kommer, som
jag namnde tidigare, att assistansen har frigjort arbetskraft och minskat sjukskrivningar.
Man kan inte heller bortse fran att en andel av assistenterna utan assistansen skulle vara
arbetslosa och den vagen kosta samhallet pengar.

Det mest ambitiosa forsoket att fanga in alla faktorer gjordes for ndgra ar sedan i en
rapport fran Socialstyrelsen. Rapportens slutsats blev:

"Personlig assistans ar en insats som i mycket hog grad bidrar till att personer med
svara funktionsnedsattningar kan vara aktiva och delaktiga i samhallslivet samt sjdlva
bestdmma over sitt liv. Manga stodbehov tillgodoses av personlig assistans och insatsen
ar pd manga satt kostnadseffektiv jamfort med andra insatser. I vissa situationer kostar
dock personlig assistans mer dn andra insatser.”

Narmare en realistisk bedomning dn sa kommer vi fér narvarande inte.

Man kan med en viss forenkling sdga att personlig assistans beviljas dem med de allra

svaraste funktionsnedsattningarna.

Den gruppen utgor 0,2 procent av befolkningen och det stod de far uppgar till cirka en

procent av bruttonationalprodukten. Det kan ses som ett uttryck for den ambition som
finns i svensk funktionshinderpolitik.



[ en undersokning bland assistansberattigade svarade praktiskt taget alla att den
personliga assistansen var den viktigaste faktorn for deras livskvalitet. Men vi maste
samtidigt konstatera att &ven med personlig assistans kvarstar stora skillnader i
levnadsforhallanden mellan assistansberattigade och befolkningen i stort. Vi kan ju inte
eliminera deras funktionsnedsattningar, bara i viss man kompensera dem.

Och till dem som klagar 6ver kostnaderna brukar jag stalla tva fragor:

Tycker du att de assistansberattigade har det for bra?
Skulle du vilja byta ditt liv mot deras?

Ndgon storre diskussion brukar det inte bli.

Den personliga assistansen har inneburit en stor frihetsreform féor dem som ar beroérda.
Den dr ett bra exempel pa hur en funktionshinderpolitik kan utformas som gor att vi i
varje fall ndrmar oss malet att personer med stora funktionsnedsattningar ska kunna
leva som andra. Jag hoppas var reform ska fa efterfoljare i manga andra lander.



